¢5i uno de mis nifios nace con un trastorno, nacerdn
mds de mis nifies con el mismo trastorno?

Esta pregunta es muy individual. Puede ser
respondida solamente por un profesional entrenado que
tiene mds informacién sobre la historia de la salud de su
familia. Muchas familias piden el asesoramiento genético
para ayudarles a comprender por qué les nacié un nifio con
un defecto congénito heredado. También pueden desear
hablar sobre los riesgos posibles para sus futuros nifios.
Si usted desea mds informacidn scbre el asesoramiento
genético, su médico o clinica lo ayudardn a obtenerlo.

¢Qué puedo hacer que sea mds fdcil para que el médico
ayude a mi bebé?

Si su médico le pide (a usted) que traiga al bebé
para volver a examinarlo hdgalo tan pronto como usted
pueda. S5i su nifio tiene un trastorno, su accidn inmediata
en seguir las instrucciones del médico pueden ser muy
importante. Si usted no tiene feléfono, serd provechoso
dejar el ndmero de teléfono de un amigo, familiar, o de un
vecino con el médico. Usted también puede ayudar notifi-
cando a su médico o clinica inmediatamente si usted cambia
de direccién poco después de que el bebé nacié.
Inférmelos de su nueva direccién y nimerc de teléfono.
Entonces, si su nifio necesita prueba adicional por cualquier
razdén, su médico sabrd dénde puede contactarlo.

Recuerde, el tiempo es muy importante. Como
padre, usted puede ayudar con la salud de la hueva gen-
eracion coh su cooperacién coh el programa de revisién del
recién nacido.

o®

Los Defectos Congénitos Identificados poﬁ el
Programa de Revisién del Recién Nacido de Kansas

La Fenilcetonuria (PKU). También llamada PKU. Un com-
ponente de la proteina fenilalaina no puede ser asimilado
por el cuerpe debido a la falta de una (enzima) quimica. La
lesion cerebral, que pocdria resultar de este defecto,
puede ser prevenida por medio de una dieta especial baja
en fenilalaina. PKU se presenta en aproximadamente 1 de
cada 12,000 recién nacidos.

La Galactesemia. Un azicar de la leche (galactosa) no
puede ser absorbida por el cuerpo debido a la falta de una
enzima. Una dieta baja en galactosa puede prevenir com-
plicaciones que pueden causar la muerte. Ocurre en aprox-
imadamente 1 de cada 60,000 recién nacidos.

El Hipotiroidism. La produccidn inadecuada de ea hormona
tiroxina que puede resultar en retardo mental y de crec-
imiento. El tratamiento es con pastillas de tiroxina diarias.
Ocurre en aproximadamente 1 de cada 4,000 recién naci-
dos.

La Hemoglobinopatias. Presencia de una hemoglobina poco
comdn. La mayorfa de los hemoglobinas poco comin no
requieren fratamiento. La enfermedad de la célula es una
hemoglobina poco comiin que requiere tratamiento con
antibiético para prevenir infecciones con peligro de
muerte.
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Prueba en el

Recién Nacido

para la Salud
de su Bebeé

El programa de la prueba del recién nacido de Kansas, es pro-
porcionado por el Departamento de Salud y Medio Ambiente
para las familias con bebés recién nacides con la participacion
de doctores y hospitales. Este programa es responsable de
examinar por defectos o frastornos especificos a cada bebé
durante los primeres dias de nacido.



¢Por qué es evaluade mi bebé?

Un andlisis de sangre rdpido, econdmico y simple provee la
informacién importante sobre la salud de su bebé que usted o
incluso su doctor no podrian saber. El programa de la revisién del
recién nacido identifica a pacos bebés que pueden tener uno de
los defectos congénitos paco frecuentes y alerta a los dectores
sobre esta posibilidad. Con el diagndstico temprano y con el
tratamiento médico, un refraso mental o enfermedad seria
pueden ser prevenidos generalmente.

¢Cudndo serd evaluade mi bebé?
La muestra serd fomada antes de que su bebé salga del
hospital.

¢Como es evaluado mi bebé?

Todas las pruebas son llevadas a cabe con muestras de san-
gre obtenidas pinchando el talén del bebé. La sangre es colec-
cionada y se deja secar sobre una pieza de papel de filtro espe-
cial, que es enviado a para la prueba al Departamento de Salud y
Medio Ambiente.

¢Es la prueba de revision del recién nacido un nuevo proced-
imienta?

No, no es nuevo. Cada estado en los Estades Unidos tiene
un programa de revisidn del recién nacido. El programa de Kansas
comenzd en 1965 con la prueba de Fenilcetonuria. Mds pruebas
han sido afiadidas desde entonces.

éPor cudntos trastornos es evaluado mi bebé?

Hay cuatro: Fenilcetonuria, Hipotiroidismo congénito,
Galactosemia, y Hemoglobinopatias. Aunque estos frastornos sen
poco frecuentes, son generalmente serios. Algunos podrian ser
con peligro de muerte. Otros pueden disminuir el desarrollo fisi-
co, causar refrase mental, o resultar en otros problemas.

Los trastornos pueden afectar a un nific a muy tempraa
edad en la vida, algunes en los primeros dias o semanas de recien
nacido, y ofros en los primeros afios de vida. Por esta razén un
diagndstico y tratamiento a femprana edad son muy importantes.

Pero mi bebé parece muy sano. {Serdn las pruebas todavia
necesarias?

Si, las pruebas son necesarias. La mayoria de los bebés con
los trastornos identificados por el programa de evaluacidn del

recién nacido no muestran sefiales que son obvias al momento de
nacimiento. Con pruebas especicles de laboratorio, el pregrama de
revision del recién nacido puede identificar al bebé que puede
tener unc de los trastornos y alertar al doctor de las necesidades
para un cuidade especial del infante. Generalmente esto puede
hacerse antes de que el problema cause efectos dafiinos.

Pero nunca hemes tenido defectos congénitos en nuestra
familia.

Padres que han tenido nifios sanos, no esperan que sus nifios
tengan detectos al nacer, y casi siempre estdn correctos. Estos
trastornos son poco frecuentes, y hay mucha posibilidad que su
nifio no tendrd uno de estos trastornos. Sin embargo, los pocos
nifios que nacen con estos problemas son generalmente de familias
sanas. Evaluande a cada bebé después del parto, podemos estar
seguros que cada bebé que tiene un trasterne serd identificado y
podrd empezar un fratamiento temprano.

¢Cudnto me costardn estas pruebas?

El Departamento de Salud y Medico Ambiente no le cobrard
por estas pruebas. Sin embargo, la agencia o entidad que obtiene
la muestra puede cobrarle por sacar la muestra.

¢Me informardn si las pruebas no indican ningin defecto con-
génito?

Su doctor o el hospital serdn informados cuando la prueba
es completada. En general, el doctor notifica a los padres si hay
un problema, pero usted puede preguntar por los resultados cuan-
do traiga a su bebé al doctor o a la clinica para la revision per-
iédica.

Aungue "no recibir noticias es generalmente buenas neti-

cias", es importante recordar que estas pruebas proveen la infor-
macion solamente sobre cuatro trastornos poco frecuentes.
Incluso, si un bebé estd libre de estos trastornos, puede haber
otros problemas médicos por los que no podemos hacer pruebas
por estos métodos. Es muy importante que su bebé tenga revi-
siones periédicas y buena atencidn médica incluso cuando el bebé
esté sano,

<Una "Prueba de nuevo" quiere decir que mi bebé podria tener
un defecto congénito?

No necesariamente. En las pocas ocasiones cuando las
primeras pruebas demuestran un problema posible, los resultados
todavia no son finales.

En cambio, una muestra nueva de sangre es pedida, y las
pruebas son repetidas. Como regla general, solamente cuando la
prueba del nifio es irregular por sequnda vez, el médico le hablard
de la necesidad para la evaluacion adicional. Solamente en oca-
siones poco frecuentes, debido a la gravedad potencial de un
trastorno, el médico insistird en tratar al nifio inmediatamente
mientras espera los resultades de las pruebas diagndsticas. Sise
le pide que traiga a su hijo a otro revision, por favor actie rdpi-
damente para que las pruebas de repeticién puedan ser comple-
tadas y los resultados finales puedan ser obtenidos cuando el
bebé todavia es muy joven.

¢Qué pasa si mi bebé tiene uno de estos trastornos? (Puede
ser curado?

Porque la mayoria de estos frastornos son problemas genéticos
innatos, no pueden ser "Curados”, como el color de los ojos o
altura no pueden ser cambiados permanentemente. Sin embargo,
los efectos serios del trastorno pueden ser disminuidos, y a
menudo prevenidos totalmente, si una dieta especial u otro
tratamiento médico se empiezan tan pronto sea possible.




